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Problem/Bakgrund: Aspergers Syndrom (AS) och Attention Deficit Disorder (ADD) dr tva
neuropsykiatriska funktionsnedsittningar. AS karaktdriseras frdmst av svarigheter och
begridnsningar med socialt umgidnge, dmsesidigt socialt samspel, brister i kommunikation och
kontroll av kénslor. ADD kénnetecknas generellt genom problem med koncentrations- och
uppmaérksamhetsproblem och svérighet att finna motivation.

De normer och kulturella forestéllningar som finns i samhéllet om hur ménniskan bor agera,
vilka &sikter, tankar och egenskaper hon bor ha kan ses som en orsak till utanférskap. De
begransningar och svarigheter manniskor med AS och ADD har forsétter dem 1 extra utsatta
situationer som ofta resulterar i alienation. Att gora ndgot som uppfattas avvikande frn det
normativt ritta, utan att forstd det sjilv, kan latt leda till missforstdnd, utanforskap och
mobbning under skolaren. Detta &r dérfor en problematik vard att uppmérksamma. Att lyfta
fram fragan om vad som dr normalt eller inte &r ocksd en virdediskussion som krévs i storre
omfattning 4n den gors idag.

Syfte: Att skapa storre forstaelse for hur minniskor med AS och ADD sjilva tdnker och
upplever hur det dr att leva med diagnoserna och beskriva deras kinsla av att vara annorlunda.

Material/Metod: Studien grundar sig i fyra livshistorier skrivna av eller om ménniskor med
diagnosen ADD eller AS. Materialet har bearbetats genom en manifest innehallsanalys och &r
didrmed av kvalitativ karaktir. Kategorisering och koder av materialet har mojliggjort ett
analyserande av individernas kénslor om att betraktas som annorlunda. Det har ocksa
mojliggjort att analysera hur de kdnner och har bemétt upplevelsen av att inte vara “normal”.

Resultat: Analysen av livshistorierna har resulterat i sju kategorier, ”Kénslan av att inte forsta,
kénslan av att ingen forstar”, Kénslan av att behdva uppfylla normer”, ”Kénslan av utsatthet,
uteslutande och mobbning”, ”Kénslan av att tinka och vara annorlunda”, ”Soékandet efter
bekriftelse”, ”Sokandet efter trygghet” och ”Sokandet efter en balans mellan normalitet och
identitet?”

Slutsatser: Ménniskor med AS och ADD har samma behov av att kéinna sig accepterade, fa
delta 1 sociala sammanhang, kinna samhorighet och ges mojlighet att utvecklas som
ménniskor utan diagnoserna. Detta &dr viktiga delar, som ménniskor med AS och ADD kan
pastas ha berdvats vid olika tidpunkter i livet och i olika situationer. Istdllet tvingas de att
anpassa sig efter vad som anses vara normalt och ibland ga in i en roll som vécker kdnslor av
skam, ledsamhet och rddsla. Konflikten mellan att behdva vara “normal” och viljan att ’fa
vara som jag dr” dr en mycket energikravande gemensam kénsla, men deras instillningar till
sina diagnoser och livssituationer skiljer sig at. Det har uppméarksammats att en skillnad pa
bemotandet att vara annorlunda tycks finnas mellan konen, men verkar frédmst bero pé i vilken
alder de fatt sin diagnos och vilken omgivning personen befinner sig i.

Nyckelord: Aspergers Syndrom, Attention Deficit Disorder, emotionalism, skam, sociala
band, stigma, normalitet och annorlundaskap



Forord

For drygt fem &r sedan, strax efter att jag hade flyttat hemifran, fick min bror diagnosen
Attention Deficit Disorder (ADD) och Aspergers Syndrom (AS). Nir diagnosen stilldes
borjade en del saker klarna, hans tidigare utbrott och ibland, enligt mig, mérkliga beteende.
Att min bror har tvd diagnoser inom det autistiska spektrumet och att min familj har paborjat
en process for acceptans och forstielse inom detta omrdde, har fangat mitt intresse. En for
mig ny virld att lara mig nagot om Oppnades och ett dkat intresse for social interaktion och
sociala forutsittningar i det vardagliga livet vicktes. Alla ér inte som jag, jag dr inte som
andra och vem kan forvénta sig det eller vilja det? Diagnoserna vickte manga olika kénslor
hos mig och mina fordldrar och det fick mig att inse vikten av att diskutera hur det ar att vara

annorlunda och ha olika forutsittningar i livet, sdvil synliga som osynliga.

Den sociologiska kandidatuppsatsen, som skulle skrivas varen 2014, gav mig mdjlighet att
genom andra méanniskors livshistorier forstd en del av min bror, som jag ocksa vill rikta ett

stort tack till och séga att jag dlskar dig precis som du ir.
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1. Inledning

Idag dr det ungefdr ett av 150 barn som har autistiska drag, en av 250 ménniskor som har
Aspergers syndrom (AS) och 3-5 % av alla skolbarn som har AD(H)D. ' D4 detta utgér en
stor del av var befolkning och kan betraktas som ett dolt handikapp, undrar jag varfor det inte
fors fler diskussioner i &mnet. Jag tror inte att samhéllet bara gér miste om kunskap genom att
inte fora fler diskussioner om dolda handikapp, utan ocksd att samhillet glommer
diskussionen om vad en “normal” eller en “annorlunda” ménniska dr. Det dr en diskussion
vird att uppmirksamma, speciellt di flera personer med funktionshinder, frimst barn och
ungdomar, ofta utsétts for mobbning och riskerar att bli uppfattade i negativ bemérkelse.
Varfor fors inte fler 6ppna diskussioner om annorlundaskap, normalitet, social interaktion och
ménniskor med funktionsnedsittningars mdjlighet till delaktighet i samhéllet? Jag anser att
detta dr ett av flera viktiga omraden som fOrbises och har darfor valt att skriva min

kandidatuppsats i sociologi om méinniskor med AS och ADD.

1.1 Problemformulering
Personer med AS och ADD representerar en grupp som generellt har problem med social
interaktion och kommunikation. I och med detta kan det péstds att de inte har samma sociala
forutsdttningar som personer utan diagnos. De uppfattar vérlden pé ett annat sitt och
strukturerar tankar, kénslor och planer m.m. annorlunda &n vad en “normal” person forvéntas
gora. Detta kan leda till att de upplever kédnslan av att vara annorlunda under hela livet. En
vanlig konsekvens av att avvika fran det “normala” &r kénslan av utanforskap. Hur personerna
sedan upplever att vara annorlunda, hur de hanterar och dvervinner den utsattheten varierar.

Det &r viktigt att skapa forstaelse for olika sociala forutsattningar och begrénsningar. Att
leva med AS eller ADD ér inget val ndgon har gjort, det &r inte en grupp med en intern kultur
individer kan anpassa sig till {for att tillhora. AS och ADD ér en del av personligheterna och
fragan dr d4 om annorlundaskap, enligt var uppfattning, &r en del av dem? En intressant fraga
ar ocksd om att inte anses vara “normal”, accepterad och kdnna samhdrighet, kan forsamra
kénslan av vilbefinnande samt forsvéra forutsittningarna till ett “normalt” liv?

Min avsikt ar att vicka ett Okat intresse for diskussionen om normer, att
vara “annorlunda” och kénslan av att inte vara "normal” och det dr via sociologerna Erving

Goffmans och Thomas Scheffs resonemang jag har skaffat mig kunskap om kénslorna.

' 08/05/13, http://www.autism.se/district_content.asp?nodeid=33592 ;
http://www.autismforum.se/gn/opencms/web/AF/Vad_ar_autism/flickor_autism/,
http://www .hjarnfonden.se/diagnoser/aspergers-syndrom__ 24



Genom att genomfora en manifest innehdllsanalys av livshistorier, &mnar jag studera ett redan
skrivet material pa ett nytt sitt. Jag kan fi forstdelse for individens livssituation, hennes
erfarenheter innan och efter diagnostiseringen samt hennes forhéllande till sin familj, vinner
och omgivning. Att varje individ har sitt eget livsvirldsperspektiv och egen personlighet &r
underforstatt, men jag tror att studien kan sdga ndgot om individer med gemensamma

forutsattningar, personlighetsdrag och forhéllande till de samhéllsnormer som existerar.

1.2 Syfte och fragestéllning
Syftet med uppsatsen &r att skapa storre forstaelse for hur personer med AS och ADD sjilva
tanker och upplever hur det dr att leva med diagnoserna. Utifran mitt syfte har foljande
fragestéllning formats;

Hur upplever personer med ADD och AS sjdlva att det dr att leva med

sina diagnoser? Och hur beskrivs kdinslan av att vara annorlunda?

1.3 Avgriansningar

For att genomfora denna uppsats har flera begriansningar varit nddvéndiga. Min forsta tanke
med uppsatsen var att lyfta fram frdgan om vad som &r normalt och inte, d& vardediskussionen,
enligt min uppfattning inte fér tillrickligt med uppméirksamhet i forhéllande till diskussionen
om utanforskap. Detta trots att de flera gdnger kan ses som att vara beroende av eller paverka
varandra. Jag beslutade dérfor att skriva om ménniskor som lever i en speciell livstillsituation
och valde att se detta som en mojlighet att 6ka min forstéelse for ménniskor som liksom min
bror lever med diagnoser inom det autistiska spektrumet (ASD). Av den anledningen blev det
primdra malet med denna uppsats att 6ka forstdelsen for hur personer sjdlva upplever hur det
ar att leva med ADD och AS samt att beskriva deras kinsla av att vara annorlunda och skilja

sig frdn vad en "normal” ménniska enligt samhéllets normer ska vara.

1.3.1 Val av teoretiker

For att finga berittarnas perspektiv och forsoka finna vilka gemensamma och unika synsétt
de har om sin diagnos och livssituation, beslutade jag mig for att anvdnda mig av teoretikerna
Erving Goffmans och Thomas Scheff. Goffman har utformat en ledande teori om
stigmatisering och avvikelse. Han framfor hur samhéllets rddande varderingar om normalitet
paverkar méinniskans sociala liv. Hans resonemang ansags lampligt, da en av flera svarigheter
som personer med ADD och AS har, ir att avlisa forvdntade beteenden, forsta socialt samspel,
och de kan darfor ofta uppfattas avvikande och annorlunda. Hans tankegangar har mojliggjort
att forsta hur en person hamnar i stigma och kénslan av att inte uppfylla samhéllets stereotypa

krav och forvintningar. Det har ocksd skapat en storre forstdelse hur minniskan som aktor



stravar efter att fa sin identitet erkéind och att den efterstrdvan kan forklara varfér hon ibland
véljer att inta olika roller i olika sammanhang. Diskussionen om rollspel har sdledes bidragit
till att upptidcka om och i vilken utstrackning berittarna forsdker éndra sitt beteende for att fa
bekriftelse. Goffmans yttrande om hur aktdrer Onskar att kontrollera vilka intryck de
signalerar, har dven bidragit till att uppméirksamma berdttarnas mojlighet till kontroll dver
vilken information de overfor till omgivningen.

Scheffs presentation av emotionerna skam och stolthet och diskussionen om hur de kan
upplevas och yttras i méten mellan ménniskor i olika sammanhang, har 6kat min mojlighet att
uppticka olika sociala situationer som beréttarna framfort, vilka kénslor de upplevt, hur de tar
sig uttryck samt vilka konsekvenser kénslorna kan leda till. Scheff kompletterar darfor
Goffman bra, dd han ger en storre mdjlighet till forstéelse av inre kinslor i en vidare
omfattning. Det dr genom Scheff en emotionell nivd kan nds vid analyserande av sociala
relationer. Goffman fokuserar istdllet pa situationer ndr vi kan “forlora vart ansikte”, och
menar att forldgenhet &r just en sddan forlust som intréffar i processen vid interaktion. Scheff
diskuterar vidare vardagliga konsekvenser och resonerar om hur interaktion kan leda till
ritualer mellan stora kollektiv samt hur de kan fa ldngtgdende konsekvenser for det sociala
livet.

Teoretikernas synsétt har givit 6kad forstaelse for personer med ADD och AS:s sociala
virld och kommunikation med andra. De har bidragit till att forstd och observera i vilka
situationer beréttarna har ként sig stigmatiserade och ifrdgasatta. Men ocksé i vilka situationer
berittarnas kénsla av att vara annorlunda har forstiarks, hur de bemots och hur de besvarar

bemotandet.

1.4 Disposition

Uppsatsen kommer att inledas med en bakgrund dér jag kommer att presentera vilka
diagnoskriterium som stélls, hur personer med AS och ADD generellt skiljer sig frén personer
utan diagnoser och en del av tidigare forskning som gjorts. Kapitel tre, mitt teorikapitel,
inleds med en presentation av Goffman och hans diskussion om rollspel och stigmatisering.
Dérefter introduceras Scheff och hans reflektioner om kanslor som skam, stolthet och sociala
band. Kapitlet avslutas med Magnus Tidemans definition av begreppet normalitet. Kapitel
fyra dgnas at mina metodval, dér redogor jag for vilka sjdlvbiografier jag valt att analysera
och framfor hur livsberittelser kan analyseras genom en manifest innehallsanalys. I kapitel
fem f6ljer min analys och det dr med hjdlp av mina valda teoretiker som jag har analyserat
héndelser och kénslor beréttarna formedlat till mig genom sina livshistorier. Analysen har

resulterat 1 sju olika kategorier, “Kénslan av att inte forstd, kénslan av att ingen



forstar”, ”Kénslan av att behdova uppfylla normer”, ”Kénslan av utsatthet, uteslutande och
mobbning”, “Kénslan av att tinka och vara annorlunda”, »Sokandet -efter
bekriftelse”, ”Sokandet efter trygghet” och ”Sokandet efter en balans mellan normalitet och

identitet?”. Uppsatsen avslutas med kapitel sex med mina slutsatser.

2. Bakgrund

2.1 Vad ar Aspergers Syndrom (AS)?

Det var forst pa 1990-talet som AS blev ett allmédn ként tillstdnd och idag beréknas minst fyra
av ettusen barn i grundskolan ha AS. Syndromet dr vanligare bland pojkar &n bland flickor -
varfor vet man inte.” AS har inget med intelligens att gora. Det har istéllet uppmarksammats
att personer med AS tenderar att ha specifika intresseomrdden, vilka de ofta har mycket goda
kunskaper i. AS ér heller inte en konsekvens av psykosociala faktorer i barndomen, utan dr en
genetisk faktor individen fods med.’

AS ér bade ett funktionshinder och en form av autism och handlar frimst om bristande
forstaelse av socialt samspel, begransad forméga till dmsesidig kommunikation och socialt
umginge. * Med socialt samspel avses t ex. att personer med AS ofta har svart att forsta vad
som passar sig att sdga i olika situationer. De har séledes svérigheter att anpassa sig beroende
av vilken situation de befinner sig i och med vilka de umgas. Problematiken att inte
automatiskt “kénna pé sig” vad andra kédnner och ténker kan leda till att personen sérar nagon
omedvetet, hamnar i konflikt eller anses vara uppkiftig, oforskamd, trakig eller liknande.’
Svarigheten att uppfatta sammanhang, missa eller misstolka information blir ytterligare
omfattande d& personer med AS dessutom har svérigheter att ldsa av kroppssprak,
ansiktsuttryck och uppfatta tonfall. Ett typexempel pa svérigheterna ar nir en person med AS
beréttar om sitt specifika intresseomrdde och inte forstdr att den man samtalar med kan bli
uttrdkad.® Ytterligare ett drag hos personer med AS, som i manga fall leder till konflikt,
missforstdnd eller uppfattningen om brist pa empati, dr egenskapen att vara brutalt drlig”. Ett
drag som bade kan ses positivt och negativt. Arlighet och lojalitet betyder dirfér oerhdrt
mycket i en vinskapsrelation for personer med AS, vilket vid kommunikation kan ses som
positivt, dd det innebdr att de vanligtvis &r tydliga och for en rak kommunikation, som ar fri

fran dolda budskap. Det dr ocksa pé det séttet personerna bor bemétas och tilltalas. Om inte,

? Christopher Gillberg. Barn, ungdomar och vuxna med Asperger Syndrom: Normala. Geniala. Nordar? 2:1 uppl. Studentlitteratur AB Lund,
2011, 14-15. 08/05/13 http://www.hjarnfonden.se/diagnoser/aspergers-syndrom 24

* Asperger Centrum, Stod och kunskapscentrum for vuxna med Aspergers Syndrom, 2003, 4-5,
08/05/13http://www.hjarnfonden.se/diagnoser/aspergers-syndrom__ 24

* Tony Attwood. Den kompletta guiden till Aspergers syndrom. Lund: Studentlitteratur, 2011, 14.

* Asperger Centrum, Stod och kunskapscentrum for vuxna med Aspergers Syndrom, 2003, 1

*Ibid, 2



kan konsekvensen bli att de blir forvirrade eller att missforstdnd kan ske. Detta &r ofta ett av
de storsta problemen, innan en person har fitt sin diagnos, dd omgivning inte forstir
betydelsen av rak och tydlig kommunikation. Behovet av struktur och rutiner dr ocksé ett
omride som kan bli problematiskt innan personen fétt sin diagnos, dd det dr nagot personer
med AS generellt behdver for att kdnna sig trygga. De vill veta vad som ska ske, vad som ska
goras, och ndr. Att hamna i ny situation eller att ndgot hdnder som inte &r planerat eller
personen tinkt sig, kan innebéra att hon blir stressad och orolig och att situationen kan
upplevas pldgsam. Detta dr ett omrdde som ofta fungerar bra nir personen vél fatt sin diagnos
och ges majligheten till planering och forberedelse.’

Det existerar idag minst fyra olika definitioner av AS, som har aberopats i vetenskaplig
litteratur.® Det var dock inte den Gsterrikiska psykiatri- och barnlikaren Hans Asperger, som
uppmédrksammade att flera barn pé hans klinik hade en forsenad social mognad och forstaelse,
som satte upp kriterierna.’ Inte heller Lorna Wing, som var den forsta att anvinda termen
Aspergers Syndrom, som stdllde upp négra specifika diagnoskriterier. Wing ansdg dock att
det fanns ett behov av en ny diagnostisk kategori, da hon hade sett att en del barn uppvisade
tydliga tecken pd svar autism som spiddbarn. Hon utformade en lista med de vanligaste
symptomen, men det var inte forrdn 1988 som de forsta officiella diagnoskriterierna
faststilldes av Carina och Christopher Gillberg. Diagnoskriterierna publicerades
internationellt 1989 och var:'’

* Begrinsad forméga till socialt umgéinge

* intressen

*  Behov av rutiner

* Tal-, sprdk- och kommunikationsproblem

*  Motorisk klumpighet

*  Svérigheter med eller begrinsning i forméga till dmsesidigt socialt samspel

* Brister i kommunikation om och kontroll av kinslor — en tendens att
intellektualisera kanslor."'

71bid, 1-3

¥ Skillnaden mellan diagnoskriterierna 4r sma. Tva av diagnoskriterierna r utvecklade av organisationer och tva av forskare som arbetar
kliniskt. I SV anvinds generellt kriterierna i 4: uppl. av Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-IV, APA 1994)

° Hans Asperger var inte ensam om att uppmarksamma forskningsomradet. Andra forskare som neurologen Eva Sucharewa och
barnpsykiatrikern Leo Kanner var tva forskare, som redan innan Asperger hade publicerat artiklar om autistiska personlighetsstorningar. Det
finns dock inget som tyder pa att detta var ndgot Asperger kénde till.

' Diagnoskriterierna och vidareutvecklingen av dem bygger fullstindigt p4 Aspergers beskrivningar av personerna fran ursprungsartikeln
1944 dvs. Fritz, Harro, Ernst och Hellmuth. C. Gillberg, 2011, 21

' Ett vanligt begrepp som anvinds for barn med diagnoser inom det autistiska spektrumet ar autismspektrumtillstind (AST). Begreppet ir ett
samlingsbegrepp for flera olika tillstand, vilka alla delar tre gemensamma begransningar inom omradena: social interaktion, kommunikation
och forestillningsformaga (flexibilitet och variation i beteende och intresse). Autismspektrumstdrningar, Autistiskt syndrom, Aspergers
syndrom, Atypisk autism, Desintegrativ storning, Retts syndrom, Autistiska drag. 15/08/13
http://www.autism.se/content1.asp?nodeid=19410



2.2 Vad ar Attention Deficit Disorder (ADD)?
Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD)'? presenteras ofta i litteratur och faktablad
hand i1 hand med Attention Deficit Disorder (ADD). Skillnaden &r den hyperaktiva delen av
diagnosen. Personer med ADD tycks istéllet foredra stillhet och har en tendens att vara mer
langsamma. Idag slds de termerna ofta ihop och termen ADD finns inte lingre kvar som
officiell term i DSM-IV (The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)." Trots
det har jag valt att anvinda mig av termen, da det dr den term som anvénds i de livshistorier
jag analyserat. Personer med ADD har symptom som bristande uppmaérksamhets- och
koncentrationssvarigheter, vilket innebdr att de har svart att koncentrera sig pa en uppgift och
att bortse fran distraherande intryck. En vanlig konsekvens &r att det uppfattas som att
personen inte lyssnar ordentligt eller gor saker utan att tinka. Ytterligare en svarighet ar att
organisera och paborja en uppgift, halla igdng den samt avsluta den. Istéllet kan det tyckas
som att personen &r uttrékad, tankspridd och glomsk. Trots svarigheterna har ADD liksom AS
inte ndgot med intelligens att gora. Personer med diagnosen kan koncentrera sig, fortsitta med
och avsluta en handling sd lange denna intresserar henne sjélv. Det &r inte ovanligt att det
handlar om aktiviteter utan social kommunikation. ADD é&r liksom AS en diagnos som dr
vanligare hos pojkar adn hos flickor. Varfor vet man inte, men med tiden har forskare alltmer
uppmirksammat och lagt fokus p4 att identifiera och forsta flickor med ADD och AS."*
Personer med AS och ADD har givetvis egna identiteter och personlighetsdrag, men de
har ocksa flera gemensamma drag. Jag anser det dérfor viktigt att innan min analys papeka att
personer med AS och ADD inte bor ses som en segregerad grupp. Det bor ocksa noteras att
diskussionen om att autistiska drag bor ses som en sjukdom, 6nskan om botemedel, kritik mot
diagnostiseringar och asikten att det biologiska tar Over de sociala faktorerna, inte &r mitt

fokus i denna studie dven om diskussionerna &r intressanta och viktiga.'’

2.3 Tidigare forskning
Det har sedan 2000-talet forskats mer om diagnoser inom autismspektrumtillstindet (AST)
och framforallt med fokus pé barn och ungdomar, men det genomfors fortfarande fler studier

inom det medicinska omradet.'® Det finns dirfor en kunskapslucka, som bér fyllas med fler

"2 Det 4r vanligt att blanda ihop eller tro att ADHD och DAMP (Deficits in Attention, Motor Control and Perception) &r desamma, men s ar
inte fallet. Ett barn med DAMP ér istillet ett barn med ADHD som har svarare problem med att hélla reda pa kroppsdelar.

13 Martin. L Kutscher m. bidrag av Tony Attwood och Robert R. Wolff, Barn med éverlappande diagnoser — ADHD, inléirningssvdirigheter,
Asperger, Tourette, biopoldr sjukdom med flera. Natur & Kultur, Finland, 2010, 50-51

'19/03/13, http://www.autism.se/content1.asp?nodeid=19408

¥ Kritik mot Gillberg har gjorts av dels Eva Kirfve, Per-Anders Rydelius, Rolf Zetterstrom, Olof Larsson, framst forskning i DAMP och
ADHD.

' Ett exempel 4r en akademisk artikel av Kopp Svenny, Berg Kelly Kristina och Christopher Gillberg “Flickor med sociala svdrigheter med
eller utan uppmdrksamhetsstorning: En beskrivande studie av 100 kliniska fall” (2010) Journal of Attention Disorders. Vol 14, sid. 167-181



studier om ménniskor som lever med en diagnos inom AST och hur de upplever att det &r att
leva med sin diagnos. Det ska dock noteras att forskare de senaste tio &ren har
uppmédrksammat kunskapsluckan liksom att mer forskning har gjorts med pojkar &n med
flickor (orsaker kan vara att fler pojkar har diagnoser inom AST én flickor samt att flickors
diagnoser tros vara svirare att uppmirksamma).'’ Kate Sofronoff, Elizabeth Dark och
Valerie Stone skrev exempelvis en artikel om barn som lever med AS, social sarbarhet och
mobbning. De ger ett fordldrarperspektiv och visar att fordldrar ser mobbning som ett stort
problem. Deras syfte &r att finna och utvirdera faktorer som forutspar mobbing for saddana
barn och att undersdka en ny faktor, den sociala utsatthetsskalan (SVS). 18

Det har genomforts studier om foréldrars uppfattning om sina diagnostiserade barn.
Juanne Clarke, PhD och Gudrun van Amerom studerade fler bloggar och konstaterar att det
existerar en motstridig instdllning till diagnostiserandet mellan barnen och deras forildrar.
Barnen har givit signaler av att md bra som de dr, medans fordldrarna sdker botemedel och
assistanshjilp. Barnen framfor istillet att nir de matt daligt, har det berott pa samhillet.'

Ytterligare ett omrdde som uppmirksammats senare dr kriminalitet och autism. En del
menar att minniskor med autismsvarigheter i motet med samhéllet ibland kan orsaka
kriminella handlingar. En forklaring kan hittas genom en neuropsykiatrisk utredning. Bo
Hejlskov och Lennart Pedersen dr tva personer som yttrar att det finns ett samband mellan
AST och allvarliga konflikter med rittssamhillet.® Det bér dock noteras att det har
framkommit olika resultat, vilket kan bero pé vilka diagnoskriterier som forskarna har utgatt
ifran. *'

Det genomfors fler studier om diagnoser inom AST, och dven om den medicinska
forskningen har §vertaget inom detta omrdde, finns spannande resonemang om AS och andra
diagnoser inom AST é&r en sjukdom eller inte. Harvey Molloy och Latika Vasil dr tva forskare
som stdller sig fragan om AS &r en sjukdom eller en neurologisk skillnad som é&r socialt
betingat som en sjukdom??* Det kom ocksd nyligen en avhandling av Ann Simmeborn
Fleischer om unga vuxnas mojlighet till studier pa hogskolor/universitet och vilket stod

studenterna kan behova for att ldra sig uppfylla de krav skoldmnet, och ocksd samhillet,

'7.02/08/14 http://www.autismforum.se/gn/opencms/web/AF/Vad_ar_autism/flickor_autism/

'8 Kate Sofronoff, Elizabeth Dark and Valerie Stone, Social Vulnerability and bulling children with AS. Autism; 2011; SAGE &
TheNational AutisticSociety

"% Juanne Clarke, Gudrum Van Amerom: Asperger’s Syndrome: Differences Between Parents Understanding and Those Diagnosed. (2008)
Aspergers Syndrom, Social work in Health Care, 46:3, 85-106

* Hejlskov, Bo Pedersen, Lennart. Autismespektrumtilstande i en retslig kontekst AUTISMBLADET 5 (4) 2004 Hamtad 02/08/14

! http://www.autismforum.se/gn/opencms/web/AF/Vad _ar_autism/kriminalitet/

2 Harvey, Molly & Latika, Vasil. The Social Construction of Asperger Syndrome: the pathologising of difference? (2002) Disability &
Society, Vol.17, No.6, 569-669



stiller utan att behdva utsittas for att inte klara studierna och dirmed ma daligt. *Aven om
Fleischer r en av fler som dr medveten om att personer med AS behover ett speciellt stod 1
vardagen, saknas dnda ett perspektiv pa helheten. Min upplevelse ér att &ven om hon och fler
forskare uppmarksammat kommunikations- och samspelsproblematiken i vardagen, har de
fokuserat pa skolvardagen eller diskussionen om diagnoserna ér socialt konstruerade eller inte.
Syftet i flera studier har varit att finna nya verktyg for att overvinna problemen med malet att
barnen ska fi samma mojlighet till kunskapsutveckling som andra barn utan diagnos.
Skolvardagen &r givetvis en stor del av barns vardag och det dr dven da de oftast utsétts for
mobbning, men enligt min mening saknas en djupgéende diskussion om deras sjélvbild,
kénslor och tankar i vardagen. Hur péverkar studievardagen barnen och ungdomarna nér de
kommer hem? Andras deras sjilvbild och viljer de t.ex. att forindra sitt beteende Aven
pa "hemmaplan”? Samspelet mellan hur dagen inleds, avslutas och vilka foljderna &r till nésta
dag, onskar jag nar fler medborgare. Av denna anledning har jag beslutat att utgd fran

sjdlvbiografier om barn och unga vuxna, som beskriver sina liv.

3. Teori

3.1 Erving Goffman — Rollspel och stigmatisering

Erving Goffman har genom sina mikroanalyser av social interaktion utvecklat begrepp om
ménniskans vardagsliv, ndgot han jaimfor med en teaterforestdllning. Individer kan betraktas
som aktdrer som gor ett framtrddande pa en frimre och en bakre scen, och dér hon kan agera
olika beroende pa vilken scen och infor vilken publik hon upptrider.”* Hon ges dirmed
mojligheten att paverka hur hon uppfattas, vilken information hon uppvisar och vilka medel
hon anvinder sig av och dverfor till omgivningen. Goffman utgér foljaktligen frén att nir
individen framtrider infor andra, kommer hon att ha manga motiv for att forsoka kontrollera
vilka intryck hon signalerar. > Det 4r pa den bakre scenen individen kan vara mer avslappnad
samtidigt som hon forbereder sig infor att intrdda pa den frdmre. Det dr d& hennes roll skapas
och hon tillsammans med andra kan bilda ett team infor ett iscensittande agerande. >
Goffman framhédver ocksd att nir hon visar sitt ansikte utat, utsitter hon sig for att bli
stigmatiserad. Med begreppet stigma menar han att individer avviker pa ett icke Onskvért satt

frin omgivningens forvintningar.”” Om individen uppvisar ett avvikande beteende, som

» Ann Simmeborn Fleischer, "Man vill ju klara sig sjilv i Studievardagen for studenter med Aspergers syndrom i hégre utbildning”. (2013),
Hoégskolan i Jonkoping

* Erving Goffman, Jaget och maskerna - en studie i vardagslivets dramatik 4 Uppl. Lund, 2004, 97-125

* Erving Goffman. Jaget och maskerna — en studie i vardagslivets dramatik, 5. Uppl. Falun: 2011, 11, 22-23

% Goffman, 2004, 97-100,186-189

¥ Goffman, 2004, 97-125. Goffman, 1959, Stigma — den avvikandes roll och identitet, 3 uppl. Norstedts: Finland, 2011, 11-12



betraktas “onormalt”, ges hon inte samma sociala acceptans av det vanliga sociala samspelet
och hennes ansikte utit betraktas di som en djupt misskrediterande egenskap.>® Vidare
skildrar Goffman olika sétt hur en stigmatiserad person kan hantera situationen och anvénder
sig av begrepp som; de egna, de visa, passering, skylning m.fl. Jag beror endast begreppet de
egna (och inte de visa).” De egna, beskriver hur individer med samma stigma kan kinna sig
hemma, utan oro och oberdrda av sina “brister” i varandras séllskap.*’

Goffman anser att varje samhélle delar in manniskor i olika kategorier. Det dr ocksa
samhillet som avgor vilka medel och symboler som kommer till anvindning for att dela in
ménniskor 1 kategorier. I varje kategori existerar egenheter som uppfattas som naturliga och
normativt ritt for medlemmarna i den kategorin. Den sociala miljon avgdr darfor vilka
kategorier av ménniskor individer méter eller sannolikt rdkar pa. De sociala spelregler, som
rader i den miljon gor det mojligt for individerna att bemdta och hantera situationen. Individer
kan darfor faststdlla vissa egenskaper hos andra individer och deras sociala identitet genom att
lasa av det forsta intryck de gér. Med andra ord skapas normativa forvantningar och krav pa
olika personer och den kategori de ingéar i. Det behdver dock inte ske medvetet. Goffman
betonar salunda vikten av individens kontakt med andra och att hon sdker upplysning om ’rétt

beteende” i ritt sfir som hon sedan anpassar sig efter och skapar sitt jag efter.”’

3.2 Thomas Scheff — Skam, stolthet och sociala band

Thomas J. Scheff har genomfort flera mikrosociologiska studier om social emotion och social
struktur. Han resonerar kring emotioner som skam, stolthet, skuld, forlitelse och deras roll i
social interaktion. Dock dr det den sociala emotionen skam, som Scheff betraktar som den
framsta sociala kédnslan. Skam &r liksom stolthet socialt betingat och kan enbart existera i
relation till omgivningen. Det &r genom skam vi kan skapa forstaelse for sociala relationer.
Scheff menar sedan att skam ofta ér osynlig i det moderna samhéllet pa grund av tabun.’* Han
stodjer Helen Lewis 1 resonemangen om att skam, fornedring och forldgenhet dr kinslor som
generellt inte erkénns. Scheff betonar hur kénslor dr en grundldggande del av det sociala livet
och hur stolthet och skam péverkar, skapar och uppriétthaller sociala band, som vi dr beroende
av. Ménniskan har ett behov av andras respekt och det &r genom bekréftelse minniskan kan

utveckla en god sjdlvkénsla. Stolthet dr kénslan som f6ljer individen ndr hon lyckas bevara

*¥ Goffman, 2011, 11-12:22

¥ De visa, dr personer som inte har ett stigma, men viljer att stilla upp for de stigmatiserade. Men méste trots sin vélvilja maste de fa
tilldtelse av de egna for att fa vara delaktiga och bli medlemmar i gruppen. Goffman, 2011, 28-29

* Goffman, 2011, 28-29

¥ Ibid. 11-12

%2 Thomas, J. Scheff, Shame in Self and Society. Symbolic Interaction, Vol.26 No.2 (pp. 239-262) University of California, Santa Barbara,
2003, 239-240:254



sociala band och skam é&r kénslan som uppkommer nir de sociala banden blir sirbara och
hotade. ** Scheff menar séledes att skam kan pastés styra vart agerande genom att ménniskan
vill tillhéra en grupp och bli accepterad i sin sociala samvaro. Ménniskor forsoker darfor att
forhalla sig till varandra for att forhindra kdnslan av skam och orienterar sig dérefter. Med
andra ord resonerar Scheff om hur individen anpassar sig efter hur andra betraktar henne och
hur kénslan av skam kan leda till uteslutenhet, ifrdgasdttande och negativ bekriftelse. Det kan
resultera 1 att hon ifragasatter sig sjdlv och sitt beteende. Skam och kénslan av att inte leva
upp till sina standarder och de normer, som existerar och héller ihop det gemensamma i det
sociala bandet, kan allts leda till alienation och signalera hot mot den sociala relationen.>*
Det finns tvd sétt att hantera det lidande som skapas av att inte ha stabila sociala
relationer och band. Ett sitt &r att forneka behovet och existensen av sociala band genom
individualism och att de kénslor som formedlar hur det stér till i de sociala banden inte
erkdnns. Det andra sittet r istillet att forneka hur sammansatt méanniskan &r.”> Det gar
dédrmed att faststélla att Scheff betraktar skamrelaterade kénslor som en central del for att
forsta manskligt beteende. Han forklarar hur skam har fler funktioner &n andra kénslor och ér
en viktig del av méinniskans samvete och moraliska kinsla. Det dr en kdnsla som signalerar

dvertridelse dven utan tankar eller ord.*®

3.3 Definition av begreppet normalitet

Det dr svart att finna en definition av begreppet normalitet, men begreppet ar viktigt att
resonera om. Berittarna anvénder begreppen normal och annorlunda och ifrdgasitter dem vid
olika tillfdllen. Att skapa en forstéelse for begreppet normalisering blev dérfor angeldget och
jag har valt att utga fran Magnus Tidemans tolkning av begreppet.”’ Tideman menar att det 4r
strdvan efter det normala, som dr grunden i normaliseringsprincipen. Dédremot kan vad som é&r
normalt skifta och tolkas pd olika sdtt. Han presenterar tre sitt att se pd normalitet. Ett, den
statistiska normaliteten, vilket dr detsamma som det genomsnittliga och vad som &r mest
vanligt. Normalitet kan beddmas utifran ett medelvéirde och standardavvikelse for en normal
fordelningskurva. Synsittet riktar in sig pd individens mojlighet att leva ett vanligt liv, oavsett
om hon ir sjuk eller frisk, funktionshindrad eller inte. Det dr levnadsvillkoren, miljén och
omstdndigheterna som ska vara sa normala som mojligt och likvérdiga med befolkningens

villkor. Tva, den normativa normaliteten utgér frdn samhéllets normer och virderingar, om

3 Scheff, Microsociology. Discourse Emotion, and Social Structure. University of Chicago Press, 1994, 71-75

** Scheff, 2003, 254

** Scheff, 1994, 12-15

* Ibid, 254

%7 Markus Tideman m.fl. Den stora utmaningen — Om att se olikhet som resurs i skolan. Halmstad: Halmstad Tryckeri AB, 2004



vad som dr “normalt” i den tid vi befinner oss i. Att uppfylla och leva upp till samhaéllets
normer anses darfor vara onskvért. Tre, den individuell/medicinska normaliteten innebar att
individen ar “frisk”, inte sjuk eller avvikande. Om individen har ett avvikande beteende och
skiljer sig fran det normala, krdvs det behandling for att uppna normalitet. Med andra ord kan
syftet pastas vara att gra det avvikande mer normalt.”®

Alla tre synsdtten har 0kat min forstéelse for hur man kan betrakta och definiera
normalitet. De har legat till grund under studien och analyserats i forhdllande till ADD och
AS, men det dr frimst det normativa synsittet som paverkat analysen. Hade en diskussion om

kritik mot diagnoser forts, hade istéllet det tredje synsittet varit ett bra alternativ.

4. Metod

4.1 Att analysera livsberittelser

Det dr genom spraket vi kan féormedla upplevelser av betydelse och det dr genom beréttande
vi kan formedla en bild av oss sjdlva och en grupp. Att beritta kan dérfor ses som en kulturell
konstruktion. Symboler och metaforer beréttaren anvinder sig av utgdr frdn hennes kulturella
monster. En livshistoria ger diarfor mdjlighet till forstéelse av sociala processer och kulturella
egenheter, vilket gér att den kan ses bade som unik som typisk.”” Jag anser dirfor att de fyra
livshistorierna jag har analyserat kan spegla individerna sjilva, men ocksd andra i liknande
situationer och det aktuella samhille de lever i. Nir ni som ldsare tar del av min analys, finns
det tva saker ni bor ha i atanke. Ett, berittelserna sker pa den berittandes villkor.** Jag kan
inte paverka hur berdttaren valt att beskriva de situationer som tas upp. Det dr darfor viktigt
att komma ihag att det generellt finns ett syfte (medvetet eller omedvetet) vilka situationer,
hindelser och upplevelser berittaren valt att skriva om och vilka hon valt bort. Berittaren
kan “regissera” sitt liv och d4ven om detta, kanske inte &r fallet, véljer hon med omtanke vilka
situationer och ord hon anvinder sig av nir hon berittar sin livshistoria.*' Tva, eftersom
studien bygger pa min tolkning av ménniskornas livshistorier, ska det noteras att dven jag som
forskare kan ha paverkats av mina tidigare erfarenheter. Det kan undermedvetet ha paverkat
vilka situationer jag har noterat och fokuserat pa. Av den anledningen har jag valt att anvinda
mig av emotionalismen (se ldngre ned).

I en berittelse finns bade ett manifest (6ppet) och ett latent (dolt) innehall och det ar

* Ibid, 28-20

% Febe Friberg (red) Dags for uppsats — vigledning for litteraturbaserade examensarbeten. Lund: Studentlitteratur, 2006,161

“ En av berittelserna 4r skriven av personens mamma och eftersom en berittelse sker pa den berittandes villkor, r det extra viktigt att
forhalla sig kritiskt till beréttelsen, dé hennes kanslor kan ha tagit dver vissa sammanhang eller situationer.
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genom berittelserna jag soker finna svar pa min fragestillning jag utvecklat fran mitt
problemomrade.** En analys som bygger pa de beskrivningar en text siger, det synliga och
uppenbara, kallas en manifest innehallsanalys. En latent innehéllsanalys &r istillet en analys
av vad texten handlar om och innebér en tolkning av den underliggande meningen i texten.
Béda analysformerna &r tolkningsmetoder, som varierar i djup och abstraktionsnivd. Jag
uppfattar det som att berdttarnas framsta syfte r att formedla hur deras liv var, vad de kidnde
innan diagnoserna blev faststillda och om deras nuvarande liv. Det &r via deras beskrivningar

de kan visa en del av hur ménniskor 1 deras tillstdnd upplever och forstér sin vérld.

4.2 Bearbetningsprocess och emotionalismen

Jag insdg tidigt i min uppsatsprocess att det skulle vara svart att applicera en specifik teori pa
min empiri. Forsta steget var darfor beslutet att utgd frdn empirin for att dar himta mina
teoretiska utgangspunkter, vilka setts som vigledande 1 arbetet. Med detta val har jag forsokt
undvika att styras av teorier eller fardiga kategorier. Jag borjade istdllet med att ldsa
livsberittelserna var och en for sig for att skaffa mig en oversiktlig bild. Under ldsningen har
jag forsokt vara sa dppen som mojligt och latit materialet “tala for dig sjalvt”.*

For att i storsta mdjliga mén skapa forstdelse for beréttarnas egna tankar och kénslor om
normalitet och annorlundaskap, har jag utdver mina teoretiska utgédngspunkter, valt att
anvinda mig av emotionalismen. Det var genom den jag dvervann problematiken att se mina
erfarenheter som ett hinder, da erfarenheter enligt emotionalismen kan ses som en rik kélla.
Begreppet, presenterat av Jaber F. Gubrium och James A. Holstein, dr ett idiom och ett sétt att
anvianda och fi kunskap om omvirlden.** Meningen &r att skapa forstielse for de inre
upplevelserna, hur méinniskor kdnner i olika situationer och handlingar, vilket kan nds genom
livsberittelser. Idiomet &r dérfor en 6ppning for att forstd ménniskors erfarenheter, kénslor
och avsl6ja deras autentiska sanningar om jaget. Det krdvs ett behov av sdvil intimitet med
subjektet som att forskaren sjilv reflekterar ver sitt eget liv.*’ Jag anser att min brors
diagnoser, den person han dr och de situationer vi 1 var familj fatt uppleva, dr en form av
erfarenhet och viljer dérfor att se detta som en rik killa for mig for att forstd mitt material.
Min erfarenhet kan dérfor ses som ett metodologiskt redskap for mig under analysen.*® Om
jag har forstatt Gubrium och Holstein ritt, finns det olika fokus i emotionalism. Det kan vara

en sjdlvkansla kopplad till passion och erfarenhet, att forskaren ser sig sjdlv som ett subjekt

2 Friberg, 2006, 150-160

# Katarina Sjoberg & David Wisterfors, Uppdrag: forskning. Liber, 2008, 94

* Gubrium & Holstein presenterar ytterligare tre idiom i boken, nimligen naturalism, etnometodologi och postmodernism. Fér vidare
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eller introspektion, da forskaren undersoker sina egna och andras privata tankar och kénslor.
Det dr variationen som kdnnetecknar metoden. Oavsett fokus dr malet att nd bakom det
rationaliserade analytiska spréket for att undersoka vardagen. Forskarens mal ar saledes att
komma in” till de dolda kéllorna, vilket kridver att forskaren bryter sig loss fran fingelset -

»sprakhuset”.*’

4.3 En manifest innehéllsanalys av livsberittelser

Livshistorier dr ett extensivt val av material att analysera av den orsaken att det berdr ménga
kéinslor och olika beskrivande situationer. For att strukturera materialet pa bésta sitt bestimde
jag mig darfor for att genomfora en innehdllsanalys, inspirerad av Graneheim, U.H. och
Lundman, B. Steg ett i processen var att ldsa bockerna ordentligt flera ganger for att fa en
storre kénsla for materialet och helheten. Min studie &r sdledes av repetitiv karaktér. Steg tva
var att sortera ut fraser och meningar, som &r relevanta for mitt syfte, ndgot Grunheim och
Lundman bendmner som meningsbarande enheter. De valda meningsbérande enheterna ska
sedan kondenseras. Syftet med kondenseringen &r att forkorta den utvalda texten samtidigt
som den dndd ska bevara hela det meningsfulla innehéllet. Tredje steget var att koda de
kondenserande meningsenheterna for att darifran gruppera koderna i kategorier, vilka dr
tankta att representera och framfora det centrala i texterna. Kategorierna dr séledes den del 1
processen som utgor det manifesta innehallet. Det fjiarde slutliga steget var att formulera olika
teman/kategorier dir det latenta innehallet framgér. **

Det ska noteras att processen inte dr helt enkel. Det dr svért att vilja meningsbirande
enheter och risken ér att vélja antingen for stora eller for sma. En for stor enhet tenderar att
innehalla fler &n en foreteelse och en for liten 0kar risken att materialet fragmenteras. Oavsett
vilket, finns risken att g& miste om viktig information. Ytterligare ett svart moment dr
kategoriindelningen. Kategorierna ska ndmligen vara fullstdndiga och dmsesidigt uteslutande,
vilket innebér att alla meningsbdrande enheter ska kunna tillhéra en betydelsefull kategori.
Kategorierna dr tankta att skapa forstdelse och ska kunna identifieras som en rod trdd genom

koderna.* I bilaga 1 ges exempel pa hur processen gitt tillviga.

4.4 En sammanfattning av valda sjdlvbiografier
“Miffon, nordar och Aspergers syndrom” av Luke Jackson (2011)

Vid 8-ars alder fick Luke sin diagnos, Aspergers Syndrom. Luke, som dr 13 ar, framfor i sin

4 Tbid. 58-59:61
* Graneheim & Lundman Qualitative content analysis in nursing research: concepts, procedures and measures to achieve trustwothiness,
Elsevier, Nurse Education today, 24(2), 105- 112
49
Ibid.



sjdlvbiografi flera tankar om hur det dr att vara annorlunda. Han berdttar om sin egen tillvaro
och olika hdndelser han varit med om. Genom sina egna historier och tankar for Luke
diskussioner om problematiska situationer som kan uppkomma for ménniskor med AS och
ger tips till hur de kan dvervinnas och hanteras.
YEn riktig ménniska” av Gunilla Gerland (2010)
Gunilla ger ldsaren en rorande berdttelse om en stdndig kamp om att inte forsta varfor hon ér
annorlunda. Hon beskriver hur hon forsoker imitera och vara en “riktig” minniska. Vad som
skiljer hennes berdttelse fran de andra berittarna dr hennes levnadsforhallanden. Hennes
pappa beskrivs som en okénslig person och som oforstdende till hennes beteende. Det tycks
paga ett maktspel mellan honom och mamman, som han behandlar som om hon vore en sak.
Till slut ldmnar han familjen. D4 bdrjar mamma missbruka alkohol. Biografin vicker ménga
tankar och ifrdgaséittanden om vad en riktig” méinniska dr, vad som dr normalt eller inte samt
hur hon hanterar sitt dolda handikapp. Nagot hon inte far insikt om forrén vid 23 ars alder.
YAspergers syndrom, universum och allt annat” av Kenneth Hall (2001)
Kenneth dr 10 ar och introducerar oss for en ny aspekt av Aspergers Syndrom. Han liksom
Luke har lirt sig att acceptera sitt dolda handikapp, som han bendmner som annorlunda. Han
ar stolt dver att ha AS, han ser det som en av Guds viljor och resonerar hur trdkigt livet vore
om alla var likadana. Tron pd Gud lyser ocksa igenom hela boken och dven om ocksa han har
utsatts for utstotthet och frustation, trivs han med sin diagnos och har till skillnad mot Gunilla
inte efterstrivat att vara som alla andra.
”Ar jag normal, mamma? — Att se, forsti och méta en flicka med ADD” av
Malene Larssen (2008)
Malene beskriver ur ett fordldraperspektiv hur hon upptéicker att hennes dotter &r annorlunda.
Hon berédttar hur hon under en langre period inte forstar en del av Mikas, hennes dotters,
beteende. Vad som gor henne annorlunda och varfor hon utsétts for mobbning i1 skolan.
Malene ger en inblick i hur det &r att kimpa for sitt barns vdlmaende, frustationen att inte
forsta vad som &r fel och varfor ingen gor nagot at det, men ocksa kénslan av att kidnna sig
som en misslyckad fordlder. Hon for in oss i en berdrande beridttelse fran dagen d4 Mika

foddes till den hon ar idag och det tillstand hon lever i nu.

5. Analys

5.1 Kénslan av att inte forsté, kinslan av att ingen forstar
Kinslan av att inte forstd och kénslan av att ingen fOrstar upplever jag vara gemensamma

kinslor hos berittarna som lever med AS eller ADD. De illustrerar hur de stills infor



situationer de inte forstdr, hur de kdnner och bemdéter dem. Situationer och handlingar som
ofta, enligt mig, dr lattforstieliga och ldtta att genomfora. Exempelvis som bordsskick. Vi
forvintas att tugga maten innan vi svéljer, men for Gunilla var det ett problem. “Tugga
maten! Sitt ordentligt! Nu mdste du faktiskt lyssna! [...] Anvind kniv och gaffel!” siger
hennes fordldrar medan Gunilla istéillet tdnker “Jag forstod inte riktigt [...]. Tugga? Hur da?
Jag tuggar vil?”.”°Goffman menar att aktdren efter ett framtradande, kan forbéttra sin roll pa
den bakre scenen infor nista framtridande.’’ Aven om situationen sker i hemmet, som kan ses
som den bakre scenen, undrar jag hur det kan forvéntas att hon ska kunna forbéttra sin roll nér
hon inte forstar ’felet” med hur hon tuggar och anvidnder medlen (besticken). Nér den sociala
kommunikationen brister sker ofta missforstand och hindelser, som att andra gor sig roliga pd
personens bekostnad, utan att de sjdlva forstar varfor. Kommunicerandet blir forvringt pé
vigen. Nagot som kan vara blodigt allvar, som ljudet av smycken for Gunilla, att hdret ror vid
pannan for Kenneth, att handbollstraningen &r tortyr for Mika eller att Lukes batterier, som
ger honom kraft, kan forlojligas eller inte tas pa allvar av andra.

Kénslan av att inte forstd och kénslan av att ingen fOrstar, dr enligt mig central for de
resterande delarna i min analys, da kédnslorna far minga konsekvenser. Det kan vicka kénslan
av att ha misslyckats genom att inte uppfylla normer. Det kan forsvéra att nd kédnslan av
stolthet och fa bekréftelse for vem du dr eller vad du gor. Och det kan skapa missforstand,
som leder till kinslor av skam och sorgsenhet. Att inte kénna att man tillhor ndgonstans och
dérfor soker trygghet pa andra platser eller genom andra saker 4n vad en “normal” ménniska
forvintas gora. Diskussionen om vad som dr normalt och inte dr dérfor viktigt, d4 det genom
livshistorierna kan ses som att bara en typ av ménniska passar in i samhaéllet. Det kan darfor

ocksa anses som att alla, framfor allt barn, inte ges samma chans att lyckas.

5.2 Kénslan av att behdva uppfylla normer

“Jag forsokte bli en riktig mdnniska genom att leva ihop med
ndgon men jag visste inte hur man hade ett forhdllande

Med hénsyn till Goffmans resonemang, kan det forstds som att Gunilla forsoker skapa
ytterligare en roll av riddslan att bli stigmatiserad. Hon forstar inte varfor hon traffar Jon, men
gor det for att alla andra gor det. Hon gér in pa en scen, dir hon vet vad ”publiken” forvéntar
sig av henne och dr medveten om risken att om hon inte uppfyller den normativa bilden om

att vilja vara sambo, da dr hon konstig och riskerar att bli stigmatiserad, ndgot hon befarar.

% Gerland, G. En riktig mdnniska. Studentlitteratur AB Lund, 2010, 14
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Det verkar dérfor, for henne, enklare att ta pa sig en fasad och spela tva roller. Jon forstér sig
inte pd henne. Ndar de d&r hemma ser han egenskaper hon inte visar offentligt, vilket han
uttrycker genom att sdga “Du dr som en mobel. Du gor inget av egen kraft [...]. Du dr inte
som en mdnniska, sade han, du dr mer som en sak”> Jon bekriftar inte enbart att hon &r
annorlunda, han bekréftar ocksa att hon upptriader olika hemma (bakre scenen) jamfort med
hur hon upptrider utanfér hemmet (frdmre scenen). Hon sédger inte emot honom, men forstar
inte hur hon ska éndra sig. Vad hon upplever &r att hon ldr sig nya saker av Jon och deras
forhallande. Hon lér sig mer om omgivningen och vad kamratskap dr, d4n vad vdrme och
nérhet dr. Deras hem kan ses som en spelyta, dir Gunilla lir sig vilka medel och symboler
hon kan anvénda sig av och vid vilka tillfillen for att betraktas som normal”. Scheff beror
virdet av icke-verbal kommunikation och att den handlar om hur vi framfér vad som ségs.
Fysisk kontakt, dr enligt honom, ett tydligt sétt att bekrdfta varandra. En bekriftelse Jon och
Gunilla inte tycks kunna ge varandra.’
”... det hir med att tvitta sig och sd dr inte direkt hogprioriterat i

mitt liv. Det kdnns som om jag gor det for ndagon annan eftersom jag
personligen inte bryr mig...”””

Luke anpassar sig till omgivningen, men han kénner sig inte tvingad till det. Han bryr sig inte
om han dr smutsig eller ren, men kan dé kénslan av skam ens uppkomma? Jag upplever det
inte som att han vill inta en roll och genomfora en handling bara for att alla andra gor det. Nér
Luke ndmner att det kdnns som han gor det for ndgon annan, ténker jag att det kan vara for
hans mamma? Att g med pa att duscha kanske handlar om att undvika komplikationer. Skam
ar enligt Scheff en kinsla som enbart kan uppkomma i relation till omgivningen.’® Om de
andra mammorna bryr sig och ldgger mérke till vem 1 klassen som luktar illa, har god hygien,
riskerar han att forsdtta sin mamma i en fornedrande situation som kan ge skamrelaterade
kénslor. Han véljer dérfor att anpassa sig efter normen att vara ren, for att hon ska slippa
kénslan av skam och att de ska ifrdgasitta hennes roll, snarare &n hans egen. Med andra ord
kan det genom Scheffs resonemang uppfattas som att det centrala &r hans mammas
emotionella kédnslor. Skam skapar saledes en form av forstaelse for deras sociala relation och
genom att undvika skam, uppritthaller han deras sociala band.’’

Hygien dr ett omréde fler barn med ADD och AS har problem med. Goffman som

betonar hur vi standigt léser av varandra skulle med stor sannolikhet mena att hygien &r nigot
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som normativt virderas hogt. Det dr ndgot omgivningen forvéntar och bedomer oss efter.

“Killarna siger att jag dr dckligare dn kossan [...].""°

“Jag forsoker fa Mika att sluta torka av sig pd drmen, att sluta dta

med oppen mun, torka av sig maten pd trojan och sd vidare. Jag

. . . . )
pdminner henne, men hon glommer snart och fortsdtter. [...] .

Mika verkar inte bry sig eller forstd vad hennes mamma siger. Hon tycks heller inte uppfatta
varfor nagra av barnen i klassen kallar henne for cp- barn, idiot eller smutsgris. Vad som
intresserar mig ar hur Mikas mamma bryr sig. Frdgan &r om hon framst bryr sig for att Mika
mdr daligt, d4 hon blir mobbad for det eller for att det &r ett normativt krav av en forélder att
ens barn bor klara av enkla saker som att duscha. Det kanske pé ett sétt kan ses som att Mikas
mamma gar in i tva roller. En roll dir hon vill Mikas basta och anpassar sig efter hennes
behov, och en annan roll diar hon vill att hennes dotter ska klara av, vad alla andra klarar 1
hennes alder. Mika kan inte std vid dorren ndr alla gér forbi och inte kunna knyta sina skor
och vigra bdra sin ryggsdck. Deras relation gjorde att jag beslutade mig for att ldngre fram

skriva ett avsnitt om kénslan av att vara en misslyckad forilder.

5.3 Sokande efter bekriftelse

Det finns fler exempel beréttarna tar upp nér de soker bekréftelse. Ibland ser deras omgivning
deras behov och begavning och ibland inte. Gunilla uppmérksammade en dag att hennes
syster och en kamrat lekte Maria, Josef och Jesusbarnet. En lek som deras foréldrar lagt
mirke till och som de berdmde systern for. De var stolta och sade att leken var st och gullig.
Gunilla lade leken pa minnet. En dag svepte hon in sig i ett dverkast, lade en docka i
tidningskorgen och véntade pé att fordldrarna skulle uppmirksamma henne och ge henne
samma reaktion. Men nir mamman efter 1dng stund till slut sdg henne, skrattade hon bara
trots att Gunilla tydligt forklarade “Det hdir dr Jesusbarnet alltsa”.®® Om jag utgér fran
Scheffs resonemang om att det 4r genom andras respekt och bekréftelse méinniskan kan
utveckla en god sjilvkinsla, kan det pistds att Gunilla inte fir mojligheten till det.®'
Mammans agerande, att skratta, dr istéllet respektlost och fornedrande for Gunilla, som
forsoker hdrma sin syster for att f4 berdm och bekréftelse. Hon har ju precis valt att agera som
hon gjort for att bli accepterad och fa kénna nédrhet till sin familj. Det var kdnslan av skam,

som hon orienterade sig efter, och som hon ville undvika. Istdllet skapades kénslan att
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ha "misslyckats med att vara barn och mdnniska dnnu en gang”.

Detta dr bade ett exempel pa hur hon inte forstar varfor det var gulligt nér systern gjorde
det och ett exempel pa nér hon anvénder sig av medel och symboler, som dockan och lakanet,
for att sprida information till en publik hon aldrig far kontakt med. Gunilla har ddrmed ingen
kontroll &ver eller kédnsla for vilken information hon ger utan vet bara vad hon vill ge. Det jag
upplever gor ont och skapar en kinsla av misslyckade dr att detta dr den verkliga Gunilla.
Goffman skulle formodligen forstd hennes sociala interaktion med mamman, ndr hon
upptrider i sitt hem och inte 4r utsatt for observation, som individen antas vara pa den frimre
scenen. Det dr ocksd dir Goffman menar att individen kan sldppa péd sina normer och ramar.
Han menar att det dr diar Gunilla borde kunna slappna av och inte behova dndra eller gomma
sina beteenden. Istéllet verkar det som att bade hennes bakre och framre scen blir
energikrdvande och hon forsoker gé in i en roll, som liknar hennes syster for att uppfattas som
ett "normalt” barn. Sjdlv beskriver hon att hon med aren forstar hon mer och mer “att det var
just sa som min syster reagerade som jag ocksd borde reagera. Att mitt sdtt var fel och
konstigt”.%

Gunillas kénslor for mina tankar vidare till Scheffs resonemang om stolthet och skam,
tva kénslor som han menar 4r grundliggande for det sociala livet.”* Gunillas sociala band till
sin familj kan pastds vara hotade. De ger henne en kidnsla av skam istéllet for stolthet. Hon
kan dérfor sidgas bli lika utsatt i sitt hem som i skolan. Hon far aldrig tillhéra en grupp och far
aldrig bli accepterad i sin sociala samvaro. Gunilla beskriver hur hon foérsdker orientera sig
for att forhindra kédnslan av skam, ndgot hon ibland nar genom trygga platser som sin fatol;.
De exempel som lyfts fram hos Gunilla dr exempel pd hur en individ anpassar sig efter hur
andra beaktar henne, hon har redan ként sig misslyckad och forsoker darfor anpassa sig
ytterligare och ta efter en individ som har lyckats. Hon misslyckas igen och kénslan av skam
leder darfor till ett ifragasédttande av henne sjélv och hennes eget beteende. Det finns fler
exempel ndr Gunilla kénner att hon inte lever upp till sina standarder och de normer som finns
och som haller ihop det gemensamma i de sociala banden. Misslyckandet att upprétthdlla det
sociala bandet med familjen leder till att hon ofta utesluts fran familjens kénsla av gemenskap
och skapar istillet kidnslan av ett ”dem” mot “mig”.

"Mika kan inte rita 'fint'[...] som de andra tjejerna i klassen kan
och hon kan inte fylla i teckningar som redan dr forritade]...]. Man
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ger bort teckningar till varandra [ ...]. Inget barn fragar efter Mikas

teckningar, inget barn berommer henne heller”.”

Malene beskriver nir hon vid fler tillfillen observerat Mika och noterat att hennes dotter bdjer
huvudet nir hon inte fir samma uppmairksamhet och berdm som de andra barnen. Att boja
huvudet 4r enligt Scheff, en typisk signal pa en form av skam.® Flickorna beskriver oftare
kénslan av att misslyckas och saknad av bekriftelse, dn killarna. Killarna framfor i stillet en
del tankar om kénslorna, men ger inte konkreta beskrivningar om specifika hdndelser. Jag
uppfattar det som de berdttar om hur de ibland misslyckas, som vilken individ som helst, men

inte att de kédnner sig misslyckade eller obekréftade som individer.

5.3.1 Kénslan av att vara en misslyckad foralder
Efter att ha lést berdttelserna och borjat finna gemensamma drag, insag jag att det pa ett sitt
gér att betrakta familjerna som utomstédende grupper. Deras barn har lika forutsittningar och
deras tillstand sétter ocksd familjerna i en egen situation. Det var Malenes resonerande, som
fick mig att tainka pa det. Hon bdrjade sjdlv att ifragasétta Mika, hennes beteende och sig sjilv
som mamma. Hon diskuterade hur en familj med ett barn med ADD skiljer sig frdn
andra “normala” familjer. Exempelvis som att Mika inte kan sluta peta sig i nésan eller torka
av sig pa drmen. Det dr sékert ndgot som fler barn i Mikas klass gor, men inte infor andra, inte
offentligt, det anses ju ohyfsat. Handlingen gor att Malene tdnker, “varfor kan hon inte gora
som andra? Eller dr det jag som dr overkdnslig, en “elitmamma” som inte tal att mitt barn
inte dr bést?”.* Ytterligare ett exempel dr nir Mika ska pa fest och vigrar att delta och sen
gir dérifrdn utan ett ord. “Jag skdms och kinner mig misslyckad, kdinner de andra
mammornas kommentarer bréinna i ryggen, men Mika dr glad nér vi sctter oss i bilen”*.
Malene berittar inte enbart om sina egna kénslor utan ocksd om hur hon och hennes
man Martin “skdms lite 6ver att vi har det som vi har det. Det mdste ju bero pa att vi dr
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daliga fordldrar”.”” Vi kan konstatera att Mikas annorlunda beteende fir hennes mamma att
ifrdgasitta om deras familj dr “normal”, har “rdtt” beteende eller om hon &r en bra mamma.
Hon forknippar sig med negativa och misskrediterande egenskaper, och genom att sjélv vélja
att anvdnda begreppet skam, legitimerar hon att hon inte lever upp till standarden och de
normer som gor henne till en bra mamma. Hon véljer att se sig sjélv genom omgivningens

Ogon nir de ger henne blicken “kan du inte lira din unge hyfs”. Martin och Malene borde
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vara, som Goffman bendmner det, ett team som stéller upp for varandra och dr 6msesidigt
beroende av varandra vid gemensamma framtridande.”” De som forildrar borde samarbeta
och upprétthélla bilden om att Mika och deras familj dr precis som alla andra. De haller inte
varandra om ryggen och lojaliteten sviktar ndr Martin i dorroppningen talar om sa att andra
hor det, att Malene skiammer bort Mika.”' Nir de inte heller kommunicerar med varandra om
sina kanslor, skulle Scheff ocksa inflika att de riskerar att skada sitt sociala band.”

“Jag kinner mig skyldig och skdms, de andra fordldrarna tycker ju att

det jag gjorde var fel och de dr fler. Majoriteten har vdl rdtt?
Majoriteten dr vil normalen, eller?”

Malenes resonemang bekriftar att vi alla jamfor oss med andra och vad som dr det normala.
Hon undrar vad andra forédldrar gér som inte hon gjort for att deras barn blir sa duktiga. Kan
citatet ovan tyda pa att hon ser normaliteten som det genomsnittliga? Och visar hennes
tidigare illustration om att inte peta sig i ndsan, att hon utgar frdn den normativa normaliteten
om samhéllets normer och virderingar? En sund person bor inte peta sig i ndsan, och gor
personen det, bor hon édndra sitt beteende dd det normala dr det onskvirda. Ytterligare ett
exempel var nir Malene och Mika gick till tandlédkaren. Malene beréttar hur hon alltid ként
sig som en ddlig mamma, da Mika ofta har hal som behover lagas. Vid arets tandlidkarbesok,
dd Mikas problem hade bdrjat utredas, berdttar hon for tandlékaren om svérigheterna och
utredningen. Hon uttalar sjdlv att det kéndes "/...] som jag berdttade om svarigheterna for att

ta bort lite av mitt ansvar for Mikas tinder”.*

Hon berittar om fler liknande situationer och
man kan ibland undrar for vems skull hon gor det. Gor hon det for sin egen skull, for att

slippa kdnslan av skam och misslyckande eller for Mikas vdlméaende?

5.4 Kénslan av utsatthet, uteslutande och mobbning

Kénslan av skam och skamrelaterade kédnslor, som utsatthet och uteslutande, som uppkommer
vid mobbning, paverkar médnniskans sjalvuppfattning. Gunilla dr den av berittarna som framst
framfor att hon inte tycker om den hon &r. Hennes relation till hennes familj dr en viktig del
for att forstd henne och hur hon upplever hur det ér att leva med AS. Hon har till skillnad mot
de andra i livshistorierna inte haft ndgot stod av sina fordldrar.

“Jag lyssnade till hur ful jag var, hur dckligt fet och hemsk jag
var och jag gav upp tanken pd ett liv, livet var inte for mig”"
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Citatet tyder pa att hon aterigen ifragasitter sin egen formdga. Hon kan inte uppfylla de
normativa krav som existerar i ett socialt samhille och har, sedan barnsben, hamnat i1
utanforskap. De skamrelaterade kinslorna, som fods ur hennes interaktion med andra éar,
enligt Scheff, nedbrytande for sjélvuppfattningen och de sociala relationerna, dd de medfor en
plagsam kinsla av att kinna sig mindre vird.”® Detta har resulterat i att hon, liksom Malene,
ser sig sjdlv genom andras 6gon, jamfor sig sjdlv med dem och bekriftar sitt utanférskap. Om
skam och stolthet ar de kénslor som formedlar i vilket tillstand véra sociala band &r, och det
dessutom &r som Scheff yttrar att de sociala banden dr vad som héller samman individer 1 ett
samhille, kan vi friga oss om Gunilla har nigon kontakt med sin omvérld?”’

Nér berdttarna utsattes for mobbning, skedde det ofta av en ”ledare” och en
bakomliggande grupp. De 6vriga var tysta och accepterade vad som hidnde utan att ta stdllning.
I Mikas fall heter ledaren Anna och i Gunillas fall Pia. De kan bada péstis utnyttja sina
maktpositioner och skapar en spinning mellan sin egen véanskapsgrupp i forhdllande till den
annorlunda gruppen, som hamnar i stigma. Pia far Gunilla att bekréfta sitt utanférskap genom
handlingar. Hon var t.ex. medveten om att Gunilla var rddd for morker, men lurade ofta in
henne i ett forrdd. Nar froknarna uppmérksammat vad som hént, sdger de till Gunilla att hon
inte behover folja med, oavsett om Pia hotar eller mutar. Gunilla forstar ingenting och
eleverna fir se henne gora bort sig gang pa géng. Att betrakta och inte ingripa blir som en
rutin eller en oskriven regel och forradet blir en ram for mobbningsinteraktionen. Med hinsyn
till Scheffs tankegéngar, kan eleverna betraktas som emotionella assistenter, som fOrstarker
ritualens effekter och mobbningsgruppens makt och status.”® Héndelsen ger inte enbart
forstaelse for grinsen mellan tvd grupper, hindelsen tydliggdér ocksa att grupperna é&r
Omsesidigt beroende. Pia hade aldrig kunnat bekrifta sin egen identitet, om inte Gunilla 14tit
sig luras, och Gunilla hade heller aldrig d& kunnat bekréfta sitt utanforskap.

Skillnaden mellan Pia och Gunillas relation och Annas och Mikas, dr att Anna tydligt
forsoker skaffa sig social kontroll och tillskriva sig sjélv dominerande egenskaper. Hon
skapar olika vanor och startar skvaller for att stinga ute Mika, som inte forstar varfor hon inte
fdr vara med. Mika hamnar saledes i underlige och Annas emotionella kraft slar hirdare
igenom dn Pias. Jag uppfattar det inte som att de som styr och som sétter normerna i skolan,
kénner sig hotade av personerna med AS och ADD, utan att de personerna kan stora outtalade

regler och normer, och pa sa vis forsitta den styrande gruppen i situationer som de tidigare
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inte har hanterat. De far inte alltid den reaktionen forvantar sig. Huvudsakligen beroende pa
att de utsatta inte alltid forstatt “skillnaden mellan mobbning och lek”.”” Nagot Luke tydliggér,

"Ndr jag borjade skolan kimpade jag for att forsta vad det var som

héinde, men en sak som jag verkligen forstod var att de flesta ungarna

i skolan var ganska elaka mot mig. Jag forstod aldrig varfor”.*’

En av flera orsaker till att jag valde att skriva om AS och ADD var att skapa en diskussion om
att vara annorlunda och inte betraktas som normal enligt samhéllets stereotypa krav.
Ytterligare en orsak var att f4 6kad forstaelse for kinslan att inte klara av att leva upp till de
normer och forvintningar som stélls. Beréttarna resonerar sjdlva om att vara annorlunda och
visar ocksa sin fOorstaelse for att det inte enbart dr de som blir utsatta for mobbning utan som
Luke skriver, "Det dr inte bara barn med AS som blir utsatta for mobbning. Folk verkar vilja
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hacka pd alla som dr annorlunda”.

Diskussionen ér dérfor vérd att uppmirksamma. Men
efter att ha ldst livshistorierna tror jag att det dr enklare for en person utan diagnos att tidigt
forsta nar hon blir utsatt for mobbning. En forstaelse jag upplever dr svérare for personer med

AS och ADD att na, d4 de har problem med att ldsa av omgivningen.

5.5 Sokande efter trygghet

“Jag var ledsen for att jag inte forstod, for att vdrlden var sa

oforutsigbar, sd otrygg och sd utan sammanhang”.>

Alla berdttarna beskriver kénslan av otrygghet och framstiller ibland vérlden som
skrammande. Nar omgivningen inte forstdr deras behov, om de ir stressade, ledsna eller
obekvima, nas ofta kinslan av trygghet via en sak, en lukt eller en specifik plats.

“Min trost, mitt trygga stdlle i virlden, var en brun fdtolj som stod i ett

horn. Jag fick precis lagom plats bakom den [...]. Jag visste inte att det
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var meningen att man skulle fd sadant av andra”.

Scheff ndmner anknytningens vérde for att sdkra véra sociala band, som ar en av de saker som
far oss att kinna oss trygga.> For berittarna verkar det dock ibland som att deras behov och
anknytning &r starkare till saker &n till méanniskor. Kanske &veranalyserar jag, men
mojligheten finns att en del av sakerna kan ses som stigmatiserande symboler? Skdlet till att

» 85

Jjag tyckte sd mycket om min balaklava var att den gav mig trygghet. Den tjdnade ett syfte”.

En balaklava istéllet for ett gosedjur spriacker den gingse bilden om att det &r hos gosedjur
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barn bor soka trost. Det dr viktigt att forstd att de hdr trygga platserna och sakerna betyder
oerhort mycket for personer med ADD och AS. De gor dem till sina och det krévs dérfor stor
uppmidrksamhet av omgivningen att forstd deras behov. Detta dr ocksa viktigt for att

personerna inte ska kénna sig hanade eller att de inte bli tagna pa allvar.

5.6 Kéanslan av att tinka och vara annorlunda

“Jag kan inte sdga hur mycket det beror pa mitt AS att jag dr
annorlunda, eftersom AS dr en del av mig, och man kan
inte veta hur jag skulle vara utan det.”

Kénslan att vara annorlunda kdnner alla fyra personerna, men hur de ser pa att vara
annorlunda och hur langt de kommit i processen att acceptera sin tillvaro dr olika. Kenneth
kénner ingen skam Over att vara den han dr. Han formedlar istéllet en kdnsla av att AS dr en
del av honom och att ta bort det, vore som att ta bort en del av honom och hans egenskaper.
Han anser att ingen dr overldgsen den andra. Oavsett om vi véljer att se Kenneth som konstig
eller att andra betraktar honom som annorlunda i negativ bemérkelse, dr det inget han sjalv
bekréftar. Andras normer och vérderingar gor inte att han ifrdgasitter sig sjilv. “Barn som dr
annorlunda ska inte behéva gora meningslosa saker bara for att vara lika andra barn” .
Efter att ha tagit del av hans livshistoria, uppfattar jag inte att det dr kénslan av skam som
uppkommer utan snarare kédnslan av stolthet. “AS- personer, som jag, tillhér en minoritet [...].
Jag tycker om att tillhéra en minoritet... ”.** Jag uppfattar det inte som att han, som aktor, r
ndgon som upptrider olika beroende pa vilken scen han befinner sig. Det dr dock intressant att
han trots allt vidljer att anvinda begreppet normal genom i princip hela livshistorien. “Jag dr
hellre annorlunda in normal. Jag dr glad att jag har AS och jag dr stolt 6ver den jag dr”.%
Kenneths kénsla av stolthet, som enligt Scheff, &r kidnslan som signalerar att de sociala
banden dr oskadade, tyder kanske pa att han lyckats skapa och bevara sina stabila sociala
relationer. Jag forstar det ddrfor som om att han funnit en balans mellan nirhet och distans, en
balans som krivs for forstdelse och acceptans av individens frihet. * Dock undrar jag om
fallet istéllet kan vara, att hans skam och kénsla av att inte forsta alla andra har slukats upp av
individualism? Scheff framfor ocksd att ett sétt att hantera plagan av att inte ha stabila sociala

band ir att forneka behovet av dem.”’ Kenneth beskriver endast en vinskapsrelation utanfor

familjen och formedlar inte hur de sociala banden med klassen fungerar. Ar detta ett tecken pa

% Kenneth Hall, Aspergers Syndrom, universum och allt annat. Cura Bokforlag och utbildning AB, 2001, 48
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balans och att ett socialt band utover familjen &r tillrdckligt eller &r det ett tecken pa
fornekelse? Oavsett vilket jdmfor han sig &ndd med andra. Han &r medveten om sitt
annorlundaskap, men drdmmer inte om att vara nadgot annan (till skillnad mot Gunilla).

Luke och Kenneth beskriver sina annorlundaskap pa liknande sétt och det kan tolkas
som om de véljer att hantera sina stigman genom att umgas med individer som har samma
stigma. Det &r, utifrdn min tolkning av Goffman, nar de umgés med de egna de kan kénna sig

trygga och oberorda av sina “fel”.”> Anda utgar de stindigt fran de normalas referensramar.

“Jag hade tva onskningar i livet — att forsta mig sjdlv och att fd vara en riktig

mdnniska. Eftersom det forsta kindes omdjligt forsokte jag med det andra”

“Jag forsokte hirma andra mdnniskor [...] Jag plockade drag frdn
mdnniskor jag trdffade och lade mig till med dem/...] Jag blev en
kameleont [...] >*

Gunilla kan ses som en aktdr i behov av en mall for sin roll. Aterigen ges hon méjlighet att
paverka hur hon uppfattas av omgivningen, men forstar inte vilken information hon ska ge for
upprétthdlla rollen, att vara en riktig manniska, nagot hon vill. Kanske &veranalyserar jag,
men med hénsyn till Goffmans tankar om kategorier och resonemang, att ens sociala miljo
avgor vilka kategorier av ménniskor som personerna moter, maste jag frdga mig vilka
kategorier berdttarna mott? Om de kategorier och sociala normer, vérderingar och spelregler
som rdder i den miljon mojliggdr for personen att hantera och bemdta situationer, dr det
kanske inte konstigt att de soker sig till de egna. Min uppfattning &r att personerna i
livshistorierna har métt liknande ménniskor och kategorier utanfér hemmet, men problemet
for dem é&r att kunna ldsa av det “fOrsta intrycket”. Detta gor det svart att faststélla deras
sociala identitet och att 14sa av vilka normer, vérderingar och spelregler som styr mdnniskorna
1 kategorierna. Nér kameleonten Gunilla inser att hon inte tillhor ndgon kategori, kan det
forstas som att hon i tondren forsoker soka efter en ny social identitet. Hon borjar ndmligen da
att umgas med méanniskor som anvénder olika former av droger och forklarar att det var en
omgivning som det var ldttare att anpassa sig till. Det gick att forstd vad méanniskorna
forviantade sig och krdvde av henne och det var en krets, didr Gunilla kunde leva upp till de
forviantningar som fanns for den rollen. Dér fick hon, vad Goffman menar, en upplysning
om ”ritt beteende” i "ritt sfir”.”

Luke presenterar sig genom att skriva "En ovanlig sak med mig dr att jag har vad en

°2 Goffman, 2011, 28-30
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del skulle kalla ett handikapp, jag kallar det en gdva- Asperger syndrom (4S)”.°° Luke
beskriver hur han ibland kénner sig som ett miffo eller som en nord, ord andra ocksé kallat

honom. Han vill forstd vad ett miffo dr och hur andra definierar det.

"Ett miffo, forresten, verkar vara nagon som inte bdr sig dt, ser
ut eller pratar som alla andra. Sa hdr star det i ordboken (som
forklaring pa engelskans freak, overs. anm.):
. en person eller ett foremal med avvikande form
ndgonting mycket ovanligt och defekt
en person som klér sig underligt;
. en som ’freakar ‘ut, till exempel en drogmissbrukare

B W =

Ar inte det en tolkningsfidga? Vad dr normalt och vanligt

egentligen? Jag antar det handlar om vad majoriteten tycker”.”’

Under berittelsens géng forsoker han forklara positiva drag hos ménniskor med AS, som t.ex.
att ménniskor med AS ofta anses vara brutalt drliga och att det kan ses som att de “ser saker
och ting mer som de dr istillet for som de ser ut att vara”.’® Luke papekar hur de uppfattar
sin personlighet och sina handlingar som normativt enligt dem. ”Mdnga verkar tycka att folk
med AS sdger de mest meningslosa saker. Jag mdste sdga att de som inte har AS gér mdanga
saker som jag tycker dr meningslosa”.”’

Det rader en ovisshet om Mika sjédlv upplevt samma skam som hennes mamma, men jag
upplever @nda att skamrelaterade kinslor uppkommit och pdverkat hennes sjdlvkinsla
negativt. Hon kénner sig olycklig och misslyckad, da hon inte lyckas uppfylla froknarnas,
viannernas eller omgivningens forviantningar. Den sarbara kdnslan Gver att vara annorlunda
overvinns ndr hon och hennes familj ”fir ett namn pa det”. "Nu har Mika ett ord for sina
svdrigheter och kdnner sig lite stolt over det. Skulden over att inte duga, inte ha gjort sitt
bésta lyfts pd ett 6gonblick frin hennes axlar”.'™

Jag har inte fétt uppfattningen av att Mika forsokt imitera andra for att anses normal.
Dock har hennes mamma forsokt att fa henne till aktiviteter andra barn gor ndr hon mirkt att
Mika hamnat i utanforskap. Det ér viktigt att uppmérksamma att det ar en beréttelse om Mika,
den dr inte skriven av Mika. Det har dérfor varit svart att analysera Mikas kénslor av att vara
annorlunda, da det inte dr hennes ord som ar skrivna. Mammans berédttelse om Mika Sppnar

dock for en vidare diskussion om att vara annorlunda. Hon forklarar hur en kénsla av skam

har vuxit 1 henne och for en diskussion om hur samhéllet forsoker pressa in Mika i ett monster,

% Jackson. 2011, 18
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191 arssen, 2008, 63
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som inte passar henne. Malene forklarar att problematiken inte &r att vara annorlunda utan

2

snarare omgivningens brist pd kunskap och forstdelse. "Hennes sdtt att vara mdste ocksa

accepteras som ett bra sdtt att vara pd”.'°" Hon forklarar darfor tydligt hur hon,

... tror att den minsta orsaken till att vi fordldrar mar ddligt och blir deprimerade
dr vdara barns funktionshinder [...]. Istdllet dr det bristen pd forstdelse och bristen pd
anpassning i samhdllet som paverkar oss mest negativt.'"*

5.6.1 Sokande efter en balans mellan normalitet och identitet?
“Jag forsoker finna en balans mellan att umgds med andra utan att sticka ut

alltfor mycket, samtidigt som jag accepterar det oundvikliga — att jag alltid

. 103
kommer vara lite annorlunda”.

Viljan efter normalitet finns hos Luke, men normaliteten ska inte ta 6ver hans personlighet
och att vara annorlunda ir en del av hans personlighet. Han kommer inte “kunna se pa saker

1104

och ting som en majoritet av alla mdnniskor gér” ™" och han skulle heller aldrig vilja det.

"Att bota nagon med AS skulle vara att ta dod pad dennes personlighet och en del
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riktigt coola formagor ocksd”.

Det handlar séledes inte om att bota utan om att gora livet ldttare att leva for ménniskor med
AS eller inom det ASD. Luke vill inte inta en annan roll 4n den som &r hans, men det tycks
som han forsoker ldra sig att gora vardagliga, normativt rétta saker, som att duscha, borsta
tdnderna, titta pd ndgon nidr man samtalar och att inte prata i en evighet om sitt datorintresse.
Det kan uppfattas som att han gor dessa normativa handlingar for att inte bryta sina sociala
band och utesluta sig helt fran samhillet. Han framfor ocksé kénslan av “hur svart det dr att

106
och

sticka ut fran mdngden samtidigt som man sa desperat vill smdlta in i.
ifrdgasitter “Varfor mdste vi bdra oss at som alla andra for att inte bli retade? Det dr sd
ordttvist! """ Med andra ord uppfattar jag det som att hans sjilvkinsla sviktar, han vill inte
fordndra sin personlighet eller identitet, men & andra sidan vill han heller inte skilja sig sa
mycket frdn omgivningen sa att det uppstar problem.

Gunilla hamnar nagonstans mitt emellan. Hennes ord gor mig ibland forvirrad och jag
kan uppfatta dem motségelsefulla. Jag upplever att hon vet att hon inte har en “normal”

identitet, men nér eleverna t.ex. diskuterar politik, och barnen tycks ta efter sina fordldrar utan

att tdnka, skriver hon;
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“Jag kunde inte forestdilla mig att mdnniskor liksom bara
sammanblandade sig med andra och andras dsikter, att de byggde upp

sin identitet genom att tycka som andra. Min kdnsla av identitet hade

alltid varit tydlig och aldrig knuten till ndgon annan”."”

Gunilla verkar imitera andra for att uppfattas som normal och pa sa vis kan det tolkas som att
hon forsoker skapa sig en ny identitet. Det kan upplevas som att den stigmatiserade individen,
Gunilla, kédnner sig splittrad mellan hennes olika identiteter, en situation jag inte upplever att
Luke hamnar i. Samtidigt som hon inte forstar vem hon dr och ifragasétter sig sjélv och sin
tillvaro, “Varfor kunde jag inte ha ett vanligt jobb, en vanlig ligenhet och ett vanligt liv? "%,
beskriver hon omgivningens uppfattning av vem hon var i1 skolan “en imponerande tuffhet
och dess motsdigelsefulla drag gav mig en alldeles sdirskild stéillning i skolan”.'® Tuffheten
gjorde att andra i hennes situation beundrade henne, eftersom hon agerade som om hon inte
brydde sig. Men vem kunde veta att det ofta berodde pa att hon inte férstod? Beundran, kan
enligt mig ses som en form av respekt. Med andra ord kanske kan det tolkas som att en

stigmatiserad grupp av médnniskor beundrar annorlundaskap? Daremot tycks hon inte veta hur

hon ska hantera eller bemota deras beundran for hennes totala integritet.

6. Slutsats

Intentionen med denna uppsats dr att skapa forstaelse for hur personer sjilva upplever hur det
ar att leva med AS och ADD. Jag ville beskriva kdnslan av att vara annorlunda och vécka en
diskussion om att inte ’passa in” i samhillets mall och uppfattningen om vad en “normal”
ménniska dr. Min forstdelse &r att varje individ dr unik. Kénslor att leva med AS och ADD ir
olika, men det kan dven konstaterats att det finns flera likheter i hur de uppfattar, tinker och
kidnner. En gemensam kénsla &r att inte forstd alla sociala sammanhang och de beskriver
tillfallen nér de inte forstatt osynliga regler som t.ex. dgonkontakt. “Ddlig 6gonkontakt eller
ingen 6gonkontakt alls anses vara ett problem for det sociala samspelet, dven om jag skulle
vilja invinda mot det. Det r bara ett problem for dem som vill att man ska titta pd dem”.'""
De beskriver frustationen nér deras omgivning inte forstar nér eller av vad de mar daligt av,
och en gemensam uppfattning dr att det ofta resulterar i att omgivningen istéllet skimtar om
saker som for dem é&r allvarliga. Kénslan av att inte forstd och att inte bli forstddd, kan ses

som ett generellt problem for personer med AS och ADD. Det kan orsaka att skamrelaterade

kénslor uppkommer hos dem och paverkar, enligt min uppfattning av Scheffs resonemang,
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hur de betraktar sig sjdlva och skadar ideligen deras sjdlvuppfattning och sociala relationer.

Stolthet och bekriftelse, som enligt min mening &r ytterligare emotionella kénslor alla
individer behover for att ma bra, dr kinslor jag upplever att beréttarna inte fatt eller ként i lika
stor omfattning som minniskor utan diagnos. Bekréftelse far vi ofta genom berdm, att vi
kdnner att vi dr duktiga pd ndgot, att vi utfor ndgot vi forvdntas klara av. Det har i
berdttelserna blivit tydligt hur personer med ADD och AS har problem med motorik,
koncentration, social kommunikation och interaktion. Detta gor det svart for omgivningen att
uppfatta nir hon behdver bekriftelse och nir hon forsdker utan att “lyckas” enligt vdra matt.
Att visa den bekriftelse en person behover, och kanske framforallt ett barn behover, tycks
dérfor vara svart innan diagnosen blivit stélld. Trots personernas problematik &r de enligt min
mening fullt kapabla att kommunicera, ldra sig nya saker och att m bra. Personerna kan ta
hand om sig sjdlv, men det kan ses som att de har andra forutséttningar och behov for att
lyckas med det. Att personerna har svart att koncentrera sig behdver inte betyda att de &r
omotiverade, lata eller ointresserade. Istéllet 4r det inte ovanligt att de har ett specialintresse,
dér de har stor begévning och nigot de oftast kan koncentrera sig pa.

Personerna har beskrivit olika sdtt hur de hanterar sin stigmatisering och de
skamrelaterade kénslor som uppkommer. Ett sitt dr att soka sig till sina egna dvs. andra med
samma stigma. Tillsammans kan de ignorera omvérlden och kénna sig trygga, hemma och
avslappnade med varandra. Ett annat kan vara att individen sdker en ny identitet, da hon inte
kan leva upp till de forvintningar som stills pa hennes roll. Ytterligare ett sitt, kan vara att
hantera sin smirta av att inte ha stabila, sociala band genom att forneka behovet av dem,
vilket enligt Scheff kan ske genom individualism.

Nér diagnosen é&r faststélld, blir det ldttare att dvervinna problemen i vardagen och ge
personen det hon behdver for att béttre klara tillvaron. Omgivningen ges mdjlighet att anpassa
sig, fora en rak kommunikation, skapa struktur och rutiner, vilka dr delar personer med ADD
och AS mar bédst av. Personerna ges didrmed storre mojlighet till att utvecklas och till att fa en
god sjdlvuppfattning. Men innan diagnosen ér stélld verkar det som att det dr svérare att hilla
jamna steg med sitt team, vilket kan gora att de avsldjas. Antagandet om att individer ocksé
fran forsta stund gor ett informationsutbyte och att symbolerna ger en uppfattning om den
andre kan i flera situationer leda till missforstdnd. Citatet om Ogonkontakt &r ett typiskt
exempel pa informationsutbyte och en upplysning om en annan méanniskas beteende. Att inte
se varandra i 6gonen nér vi samtalar, dr normativt oartigt.

Min uppfattning dr att beréttarna genom hela sina livshistorier vill formedla att de

kénner sig annorlunda. Dock forstir de inte alltid hur eller varfor de kinner sig s& och hur de
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av omgivningen uppfattas annorlunda. Vad som forhoppningsvis framgétt och skiljer
livshistorierna t dr deras acceptans att vara annorlunda. Pojkarna trivs med sina liv och anser
att diagnoserna dr en del av dem. For flickorna har det varit svdrare att nd acceptans. Men
trots att deras instéllningar till diagnostiseringarna &r olika, delas kénslan av att inte vara som
andra och de upplever det som att de kommer frdn “en annan planet”.

Studien har lett till slutsatserna att det underlattar att {4 sin diagnos pé ett tidigt stadium
och att det dr viktigt att omgivningen stdttar och ldr sig om personernas individuella
egenskaper. D kan de bli bemotta med storsta mojliga respekt och bli dlskade precis for dem
de dr. Nér kénslan av sorgsamhet, misslyckande och skam har infunnit sig, tycks det inte bero
pa vem de &r eller hur de uppfattar sig sjdlva. Istéllet tycks det bero pd och bor kunna ses som
ett resultat av samhillets krav, fOrvintningar och normer. Som Luke formulerar
det, "Normala mdnniskor borde anstringa sig mer for att forstd AS-personer, for AS-
personer har svart med en del saker som dr ldtta for normala personer. De mdste anstrdnga
sig for att forstd normala ménniskor och uppfora sig normalt”.''*

Till stor del instimmer jag med de diagnoskriterier som finns, men jag ar kritisk till att
de bendmns och ofta ses som en sjukdom. Jag anser istéllet att det bor betraktas som en del av
deras personlighet. Personerna i livshistorierna dr enligt min mening inte “sjuka”. Utifrdn
deras beskrivningar forstar jag det som att de upplever vdrlden pa ett annat sétt &n jag, det
behover inte vara nagonting negativt. Jag anser dérfor inte att ett “botemedel” dr Onskvirt
eller att de ska tvingas att anpassa sig efter till den normativa bilden av vad en méanniska &r.
De ska inte heller forvintas vilja det. Diaremot ér de sociala forhéllandena ytterst viktiga for
att personen ska fa storsta mojlighet att utvecklas. Ofta stigmatiseras hon och utsdtts for
mobbning, utanforskap samt stills infor situationer hon inte forstdr, kan hantera eller mar bra
av. For att undvika att personerna ska ifrdgasitta sig sjdlva och forhindra att en negativ
sjdlvuppfattning uppkommer, ar det viktigt att forstd att frdgan handlar lika mycket om
samhillet som om att omgivningen dr redo att anpassa sig och mdta personerna efter deras
individuella behov.

Livshistorierna har visat mig att diskussionen om att vara annorlunda ar viktig och
virdefull. Berdttarnas ord har tydliggjort hur aktdérer som ldrare och forédldrar utgar fran
allméngiltiga krav om hur deras barn och elever i samma aldrar bor vara och hur ldngt de bor
ha utvecklats. Det dr denna stereotypa bild lararna, fordldrarna, omgivningen och samhallet i

livshistorierna jimfor berittarna med. Ar det rittvist?

"2 Jackson, 2011, 75
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BILAGA 1

"Det hette alltid trots, sdg det ut
som trots var det trots. De sjdlva var
madttet efter vilket de mdtte mig. De
utgick fran att jag var likadan som
de, och att ndr jag inte riktigt var
som de sa borde jag i alla fall vara
det. Jag mdste dessutom alldeles
sdkert vilja vara sadan som de.”'"”

... det hdr med att tvitta sig och sa
dr inte direkt hogprioriterat i mitt
liv. Det kénns alltid som om jag gér
det for ndgon annan eftersom jag
personligen inte bryr mig om jag dr
ren eller smutsig och jag bryr mig
inte om vad andra tycker om mig
heller”.""

"Min trost, mitt trygga stdlle i
vdrlden, var en brun fatélj som stod
i ett horn. Jag fick precis lagom
plats bakom den [...]. Jag vinde mig
aldrig till nagon annan for att fa
trost. I mitt system fanns en
sjalvtrostande enhet, den enda form
av trost jag kdnde till, och dit jag
gick” 113

"Vuxna verkar tycka att det dr en
jdtteviktig grej att man ska se
varandra i égonen ndr man pratar
med  varandra. Det uppfattas
tydligen som ohyfsat om man inte
tittat datminstone i riktning mot den
som pratar. Den hér vdrlden dr full
av idiotiska regler”''

Det var alltid trots.
sjilva, de normala, var
mattet efter vilket andra
(jag) skulle maétas.

Personligen bryr jag
mig inte om jag 4r ren
eller smutsig och inte
vad andra tycker heller

Min enda trygga plats i
virlden var en brun
fatolj.

Det é&r viktigt att se
varandra i Ogonen om
man inte vill uppfattas
som ohyfsad. Virlden &r
full av idiotiska regler

' Gerland. En riktig manniska, 15

"™ Jackson, Miffon, nérdar och Aspergers syndrom, 98

'"* Gerland. En riktig mdnniska, 18

"6 Jackson, Miffon, nérdar och Aspergers syndrom, 62

Normalitet

Normalitet

Sociala
koder

Trygghet

Normer
legitimitet

&

Behovet av att
bete sig och
vilja sig vara
normal

Svéarigheter att
inte forsta
normativa
handlingar.

Behov av
trygghet

Kravet att
behova

uppfylla
normer

Kénslan av att vara
annorlunda

Kinslan av att inte
forsta

Sokandet efter
trygghet

Kinslan att behova

uppfylla normer



